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EDITORIAL

TERESA LLULL MARTI
Presidenta de la Fundacién Respiralia
President of the Respiralia Foundation

Respiralia

Respira por la Fibrosis Quistica

La Fundacién Respiralia ha cumplido 10 afos. En la celebracién del aniversario estuvimos
rodeados de politicos, empresarios, voluntarios, familias FQ y amigos. Nunca fue tan visi-
ble la unién entre todos. Hubo premios, emocién y amistad, mucha amistad. Habilitado el
photocall, fueron pasando los invitados, inmortalizando el acto nuestra amiga Vicki y su
camara, con maestria y simpatia. La gala terminé con un fantastico concierto de Géspel por
nuestros amigos de Euphonix, que hicieron las delicias del publico, y con un agape servido
por los alumnos de la Escuela de Hosteleria de las Islas Baleares.

Hemos crecido, y mucho, gracias a la “Vuelta a Formentera Nadando” que ha llevado a
la Fundacion Respiralia muy lejos. Cada afio acuden nadadores de todas las comunidades
de Espafia, de Europay algunas veces de otras partes del mundo. Hay también otros eventos
que atraen deportistas como nuestros “Km solidarios” alrededor del Paseo Maritimo, con la
magnifica vista de la Catedral de Palma y la bella bahia, y la “Caminata de Ciudadela”, otro
evento consolidado que atrae a mas participantes cada afno. Todo ello se hace para recau-
dar fondos para lo mas importante, nuestros servicios a las personas con FQ y sus familias.
Son mas de 1.800 sesiones de fisioterapia y ejercicio fisico cada afio. Ademas, formamos
a las familias con nifios pequenos y a los jovenes, muchos de ellos ya independientes, en
como cuidarse y, sobre todo, en la higiene.

Espero que dentro de otros diez afnos nuestros ya hombres y mujeres con FQ vean
cumplidas sus expectativas de vida y los nifios de hoy, jévenes del mafana, crezcan felices
gracias a la investigacion y a los nuevos medicamentos que pronto estaran al alcance de
todos. jOjala pueda verlo!

The Respiralia Foundation celebrates ten years. In the anniversary celebration, we were surrounded by
politicians, businessmen, volunteers, CF families and friends. Never unity among all was so visible. There
were prizes, emotive moments and friendship, lots of friendship. Enabled the photocall, guests went by,
immortalizing the act was our friend Vicki, and her camera, with mastery and sympathy. The gala ended
with a fantastic gospel concert by our friends of Euphonix, to the delight of the public, and with a meal
served by students of the Hotel School of the Balearic Islands.

We have grown, and much, thanks to the “Swimming Tour around Formentera” which has led the
Respiralia Foundation very far. Every year swimmers from all the communities in Spain, Europe and other
parts of the world come. There are also other events that attract athletes: our “Solidarity Kilometers”
around the maritime promenade, with a magnificent view of the Palma Cathedral and the beautiful bay,
and the “Walk in Ciutadella”, another consolidated event that attracts more participants every year. All of
this is done to raise money for most importantly, our services to people with CF and their families. There
are more than 1,800 sessions of physiotherapy and physical exercise each year. In addition, we provide
formation to families with small CF children and to CF young people, many of them already independent
in how to care and, above all, on hygiene.

| hope that in another ten years, our men and women with CF can see their life expectancies fulfilled
and today’s children, which are tomorrow’s youngsters, can grow up with happiness thanks to research
advances and to new drugs, that will soon be available to everyone. | wish | can see it!
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REINONIN
QUISTICA

CYSTIC FIBROSIS ® FIBROSI QUISTICA

AFECTACION
MULTISISTEMICA

La Fibrosis Quistica (FQ) es una
enfermedad genética que da
lugar a secreciones mucosas
espesas Y, por tanto, mal fun-

cionamiento de diferentes

organos: pulmadn, pancreas,

glandulas sudoriparas y 6rga-
nos reproductores.

A MULTISYSTEMIC DISEASE: Cystic Fibrosis (CF) is
a genetic disease that results in thick and sticky
mucus secretions and therefore malfunction of
various organs: lung, pancreas, sweat glands and
reproductive organs.

AFECTACIO MULTISISTEMICA: La Fibrosi Quistica
(FQ) és una malaltia genética que ddna lloc a
secrecions mucoses espesses i, per tant, mal fun-
cionament de diferents organs: pulmo, pancre-
es, glandules sudoripares i organs reproductors.

HERENCIA
GENETICA

La FQ se tiene desde el momento de
la concepcion, es decir, se hereda una
mutaciéon de cada uno de los padres.
Hay mas de 1.800 mutaciones diferentes
conocidas.

INHERITANCE: The CF is present from the
moment of conception, i.e. a mutation from
each parent is inherited. There are more than
1,800 different known mutations.

HERENCIA GENETICA: La FQ es té des del
moment de la concepci6, és a dir, s’hereta una
mutacié de cada un dels pares. Hi ha més de
1.800 mutacions diferents conegudes.



SINTOMATOLOGIA

Infecciones pulmonares recurrentes,
dolores abdominales, heces particular-
mente fétidas y aceitosas y riesgo eleva-
do de deshidratacion son algunos de los
sintomas habituales.

SYMPTOMS: Recurrent pulmonary infections,
abdominal pain, particularly fetid and oily
stools and increased risk of dehydration are
some of its common symptoms.

SIMPTOMATOLOGIA: Infeccions pulmonars
recurrents, dolors abdominals, femta particu-
larment fetida i oliosa i risc elevat de deshi-
dratacié son alguns dels simptomes habituals.

DIAGNOSTICO

Desde el ano 2000, en Baleares se diag-
nostica la FQ a través de la prueba del
talén. Anteriormente se diagnosticaba por
los sintomas. Una de cada 40 personas es
portadora sana del gen mutado y 1 de cada
6.400 recién nacidos tiene la enfermedad.

DIAGNOSIS: Since year 2000, at the Balearic
Islands CF is diagnosed through the heel prick.
Previously it was diagnosed by symptoms. One
in 40 people is a healthy carrier of the mutated
gene and 1 in 6,400 new-borns has the disease.

DIAGNOSTIC: Des de l'any 2000, a les Balears
es diagnostica la FQ a través de la prova del
talé. Anteriorment es diagnosticava pels simp-
tomes. Una de cada 40 persones és portadora
sana del gen mutat i 1 de cada 6.400 nounats
té la malaltia.

2076
TRATAMIENTO

El tratamiento antibiotico, la nutricion
controlada, la fisioterapia respiratoria
combinada con el ejercicio fisico y la
adherencia son los pilares del trata-
miento de la Fibrosis Quistica.

TREATMENT: Antibiotic treatment, controlled
nutrition, chest physiotherapy combined with
physical training and adherence are the main-
stays of CF treatment.

TRACTAMENT: El tractament antibiotic, la
nutricié controlada, la fisioterapia respiratoria
combinada amb lexercici fisic i 'adherencia
son els pilars del tractament de la Fibrosi
Quistica.



EXPERIENCIAS PERSONALES

EL GIMNASIO,
MI PASION

THE GYM, MY PASSION
MIQUEL GIL

Miquel es un joven con FQ
frasplantado recientemente.
Aqui nos cuenta como

le ha cambiado su vida

Miquel is a youngster with CF
recently transplanted.

Here he fells how

his life has changed

Miguel és un jove amb FQ
frasplantat recentment.
Aqui ens explica com

li ha canviat la seva vida

A punto estaba de acabarse el afio 2013 cuando soné el teléfono. Era un 30
de diciembre. Habia llegado el momento. La tragedia de una familia suponia
unos pulmones nuevos para mi. Con cierto miedo, pero convencido de que a
peor ya no podia ir, me acerqué hasta el hospital y afronté el trasplante tras
9 meses de espera.
No negaré que la recuperacién fue dura los primeros dias, ya que
incluso tuve que volver a aprender a andar porque las piernas no me
sostenian. Pero también reconozco que iba bien preparado y fuerte
mentalmente y, después de 20 dias, estaba listo para emprender una
nueva vida y salia del hospital en lo que los médicos calificaron como
una recuperaciéon meteorica.

Ya no tenia que mirar al suelo y concentrarme en respirar como habia
hecho durante los altimos afnos, sino que podia observarlo todo, concentrar-
me en disfrutar de cada cosa que me rodeaba...

Ahora he vuelto a retomar los estudios, aunque no me mato, ya que la
vida es para disfrutarla y tengo claro que hay que vivir el presente. Todavia no
sé hacia donde me encaminaré, pero de momento también he retomado los
amigos y me cuido bastante. De lo que me siento mas orgulloso es de poder
ir al gimnasio cada dia. El gimnasio para mi simboliza todo aquello que antes
queria hacer y no podia: correr en cinta, hacer eliptica, trabajar musculacién
y esforzarme mucho para tener un cuerpo del que me sienta orgulloso. EL
gimnasio es mi pasion en estos momentos.

The year 2013 was about to run out when the phone rang. It was December 30th. The
moment of the truth arrived. The tragedy of another family supposed new lungs for me.
With some fear, but convinced that | could not worsen, | went to the hospital and faced to
the transplant after nine months of waiting.

I will not deny that the recovery was hard during the first days, since even | had to
relearn how to walk because my legs did not hold me. But | also recognize that | was well
prepared and mentally strong and, after 20 days, ready to start a new life and out of the
hospital in what doctors described as a meteoric recovery.

No longer | had to look down and concentrate on breathing as | had been doing in
recent years, but could observe everything, concentrate on enjoying everything around me...

Now | am back to school, but | do not kill myself. Life is to be enjoyed it and | have
clear that | should seize the present. Still I do not know my way, but so far | have regained
my friends and | am taking care of myself. What I'm most proud of is being able to go to
the gym every day. The gym for me symbolizes all those things that before wanted to do
and could not: treadmill, elliptical, fitness training and hard work to have a nice body | can
be proud of. At the moment, the gym is my passion.
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DE LA FUNDACION

La Fundacion Respiralia cumple 10 aiios en 2016. Desde su creacion, y junto a la Asociacion Balear de Fibrosis Quistica, proporcio-
na servicios de calidad para los nifos y jovenes con Fibrosis Quistica de Baleares y defiende los derechos de las personas con esta
enfermedad. La innovacion en los servicios y acciones emprendidas es su seiia de identidad.

The Respiralia Foundation celebrates its 10th anniversary in 2016. Since its inception, and together with the Balearic Association of Cystic Fibrosis, the
Foundation provides quality services for children and young people with Cystic Fibrosis in Balearics and defends the rights of people with this disease.
Innovation in services and undertaken actions is its hallmark.

La Fundacio Respiralia compleix 10 anys el 2016. Des de la seva creacio, i al costat de l’Associacié Balear de Fibrosi Quistica, proporciona serveis de
qualitat per als nins i joves amb Fibrosi Quistica de Balears i defensa els drets de les persones amb aquesta malaltia. La innovacié en els serveis i
accions empreses és el seu senyal d'identitat.

La Fundacion Respiralia celebré su 10° Aniversario en un emotivo acto en el
Auditorio del Colegio Agora Portals. Durante el evento se hizo un repaso a su
breve pero intensa historia, se entregd el Premio FQ Balear 2016 a Xavier Pons
y se hizo un reconocimiento a la labor del Director Gerente de la Fundacién,
Carlos Pons.

Aproximadamente 200 personas, entre autoridades, colaboradores, pro-
fesionales, voluntarios y amigos de la Fundacién y las familias con Fibrosis
Quistica pudieron recordar muchos de los momentos vividos durante estos
10 afos de lucha contra la Fibrosis Quistica. Carlos Pons comenté las anéc-
dotas ocurridas desde el 2003, cuando Pere Galiana decidi6 poner el nombre
“Respiralia” a todas las actividades que llevaba a cabo la Asociacién Balear de
Fibrosis Quistica, mientras se proyectaban fotos que representaban momentos
inolvidables, personas que han hecho posible que hayamos crecido tanto y
videos grabados en Formentera por Peliculas Suecas.

Teresa Llull (Presidenta de la Fundacion Respiralia), José Ramén Bauza
(ex-Presidente del Govern Balear y actual Senador por Baleares) y Marga
Frontera (Directora General de Acreditacién, Docencia e Investigacion en
Salud) fueron las personalidades que intervinieron en representacion de los
distintos estamentos.

10

The Respiralia Foundation celebrated its 10th anniver-
sary with an emotional ceremony at the Auditorium of the
Agora Portals School. During the event, an overview of
the Foundation history, brief but intense, was done, the CF
Balearic Prize 2016 was given to Xavier Pons and there was
arecognition of the work done by the Managing Director of
the Foundation, Carlos Pons.

Approximately 200 people, including authorities, part-
ners, professionals, volunteers and friends of the Foundation
and CF families could recall many of the lived moments
during these 10 years of fight against Cystic Fibrosis. Carlos
Pons mentioned several anecdotes occurred since 2003,
when Pere Galiana decided to unite all the activities carried
out by the Balearic Association of Cystic Fibrosis under the
name of “Respiralia”, while photos depicting memorable
moments, people who made it possible, and videos of
Formentera recorded by Peliculas Suecas were projected.

Teresa Llull (President of the Respiralia Foundation),
Jose Ramon Bauza (former President of the Balearic
Government and current Senator from Balearics) and
Marga Frontera (Director General of Accreditation,
Teaching and Health Research) were the personalities who
spoke on this act on behalf of the various administrations.
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Siguiendo con el programa del evento, se presenté el videoclip grabado y
producido por Manu Luna y Neus Fernandez, dos voluntarios fieles a la cita de
Formentera desde hace ya varios anos.

El grupo de Gospel Euphonix interpretd 4 canciones con la Unica ayuda de
sus maravillosas voces, lo que fue un colofon perfecto a una velada muy espe-
cial, junto con el agape servido por los alumnos de la Escuela de Hosteleria
de las Islas Baleares.

Following the event programme, the video recorded
and produced by Manu Luna and Neus Fernandez, two
volunteers of the appointment of Formentera for several
years, was presented.

The gospel group Euphonix played 4 songs only with
the help of their wonderful voices, what was a perfect end-
ing to a very special evening, along with the agape served
by students of the Hotel School of the Balearic Islands.

1]



EXPERIENCIAS PERSONALES

10 ANOS AL FRENTE.
RESPIRALIA: UNA
MARCA SOLIDARIA

10 YEARS AT THE HELM.
RESPIRALIA: A SOLIDARITY BRAND

CARLOS PONS

La Fundacion Respiralia, diez afios después de su creacion, se
ha convertido en una marca consolidada con la que muchas
entidades se muestran solidarias. Carlos, Director-Gerente, nos
explica la evolucién de la Fundacion en este articulo

The Respiralia Foundation, fen years after its creation, has
become a recognized brand with which many entfities show their
solidarity. Carlos, Managing Director, explains the evolution of
the Foundation in this article

La Fundacio Respiralia, deu anys després de la seva creacio,
s'ha convertit en una marca consolidada amb la qual moltes
entitats es mostren solidaries. Carles, Director-Gerent, ens explica
I'evolucié de la Fundacio en aquest article

Puede parecer poco, pero 10 afios vividos intensamente pueden
ser muy productivos. La ambicién por conseguir unos objetivos
concretos y la dedicacion de las personas que los persiguen pue-
den hacer realidad muchos suefios. Asi se han ido alcanzando
los retos planteados desde 2006, cuando la Fundacion Respiralia
fue creada, no para ser una entidad sin animo de lucro mas,
sino para ofrecer los mejores servicios a los nifios y jévenes con
Fibrosis Quistica.

10 afos después de su nacimiento, la Fundacion ha conse-
guido importantes retos como construir unas excelentes insta-
laciones, producir el primer largometraje mundial sobre FQ y
poner en marcha unos proyectos innovadores de tratamiento
para las personas con FQ.

Respiralia ya es una marca solidaria consolidada gracias a
sus eventos sociales y deportivos, sin animo competitivo y con
espiritu solidario, pero sobre todo por su seriedad, profesiona-
lidad e innovacion. Muchas empresas se identifican con estos
valores y nos eligen para demostrar su solidaridad. Sigamos
trabajando juntos en esta linea.

It may seem few, but 10 years lived intensely can be very productive. The
ambition to achieve specific objectives and the dedication of the people
who persecute them can make many dreams come true. So have been
reaching challenges since 2006, when the Respiralia Foundation was
created, not to be another non-profit entity more, but an entity for the
excellence to provide the best services to children and young people with
Cystic Fibrosis.

10 years after, the Foundation has reached significant challenges as
getting excellent facilities, producing the first documentary film of the world
about CF and implement innovative projects of treatment for CF people.

Respiralia is already a consolidated solidarity brand with its social and
sporting events, noncompetitive and with spirit of solidarity, but above all
Respiralia is known for its seriousness, professionalism and innovation.

Many companies are identified with these values
and choose us to show its charity. Let’s
keep working together in this line.
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EXPERIENCIAS PERSONALES

RESPIRALIA:
510 ANOS HAN
PASADO YA?

RESPIRALIA: 1O YEARS PASSED ALREADY?
MONICA FERRER

Ménica lleva 10 afios como fisiotera-
peuta de los nifios y jévenes con Fibrosis
Quistica. Nos cuenta su experiencia en
este arficulo.

Monica is physiotherapist for children
and young people with Cystic Fibrosis
since 10 years now. She tells her experi-
ence in this article.

Ménica fa 10 anys com a fisioterapeuta
dels nins i joves amb Fibrosi Quistica.
Ens explica la seva experiéncia en
aquest article.

Son ya 10 anos que disfrutamos trabajando unidos y crecemos
como una gran familia. jCuantas cosas podriamos contar, esta-
riamos horas! Si tuviera que definir qué siento con una sola
palabra, diria AMISTAD... Y si me dieran dos palabras, afadiria
INTIMIDAD.

Entrar en la intimidad de los amigos con Fibrosis Quistica
a la vez que drenas secreciones es una experiencia que pocos
tenemos el privilegio de compartir, que a pocos nos une... Este
es el secreto de ese vinculo especial que crea la fisioterapia
respiratoria y que juntos nos hace crecer.

Amigos con Fibrosis Quistica, Gnicos e inigualables, que nos
hacéis aprender y querer superarnos cada dia un poco mas, gra-
cias por 10 afios de amistad.

iVamos a por 10 mas!

Already 10 years since we enjoy working together and grow like a big
family. So many stories to tell, we would need hours! If | had to define my
feelings in one word, | would say FRIENDSHIP ... And if | had two words, |
would add PRIVACY.

Get into the privacy of friends with Cystic Fibrosis while draining
secretions is a unique experience that few are privileged to share, that just
unites few of us... This is the secret of that special bond that creates respira-
tory physiotherapy and that makes us grow together.

CF friends, unique and incomparable, who make us learn and improve
ourselves every single day, thanks for 10 years of friendship.

Let’s go for 10 more years!



EXPERIENCIAS PERSONALES

10 ANOS DE
COLARORACION

10 YEARS OF COLLABORATION
CARLOS ALGORA

Llinde Healthcare colabora con la
Fundaciéon desde su creacion. Carlos
Algora, Director de Healthcare, nos explica
como empezo todo.

Linde Healthcare collaborates with the
Foundation since its inception. Carlos
Algora, Healthcare Manager, explains
how it all began.

Linde Healthcare col-labora amb la
Fundacié des de la seva creacio. Carlos
Algora, Director de Healthcare, ens explica
com va comengar fot.

Respiralia
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Risuni

Linde Healthcare promueve acciones con asociaciones y otros organismos
para mejorar la calidad de vida de las personas y de nuestro entorno. Siguiendo
esta filosofia, se inicié en 2006 una colaboracién con la Fundacion Respiralia.

Todo empezé por un nuevo nebulizador que aportaba ventajas y tras con-
versaciones con las autoridades sanitarias y con Teresa Llull, presidenta de la
Fundacién, Linde decidié proporcionarlo a los pacientes de forma desintere-
sada, conscientes del esfuerzo realizado por la Fundacion para conseguir esta
mejora para los enfermos de Fibrosis Quistica.

Este fue el inicio de una relacion estrecha que se ha ido fortalecido con el
tiempo y se ha concretado en una colaboracién formal mediante la cual Linde
se compromete a dar soporte a todas las acciones que la Fundacion lleva a
cabo, tanto con fines de investigacién como divulgativos o solidarios.

Seguiremos juntos, colaborando por la calidad de vida de los enfermos
con FQ de Baleares.

Linde Healthcare promotes actions with associations and other organizations to improve
the quality of life of people and improve the environment. Following this philosophy, in
2006 a collaboration with the Respiralia Foundation began.

It all started with a new nebulizer that provided many benefits and following discus-
sions with various Health Authorities and with Teresa Llull, president of the Foundation,
Linde decided to provide it to patients at no cost, given the efforts made by the Foundation
to achieve this improvement for CF patients.

This was the beginning of a close relationship that has been strengthened over time
and has resulted in a formal collaboration by which Linde is committed to supporting all
actions that the Foundation carries out in research, divulging or charity purposes.

We will continue together, working for the quality of life of people with CF in Baleares.

15



SERVICIOS OFRECIDOS
A LAS PERSONAS CON FIBROSIS QUISTICA
Y A LAS FAMILIAS

. Servicio de acogida, asesoramiento e informacion a personas con Fibrosis Quistica y sus familias.

2. Servicio de fisioterapia respiratoria para mantener las vias aéreas libres de secreciones, evitar las infecciones pulmonares y for-
mar a cada usuario para que pueda auto-aplicarse la técnica correctamente en casa. Incluye distintas técnicas, aunque se incide
mas en la del drenaje autogeno.

3. Servicio de osteopatia, que complementa el de fisioterapia respiratoria y permite tratar distintos sintomas de la enfermedad,
como sinusitis, dolores abdominales, problemas de espalda, etc.

4. Programa de preparacién fisica individualizada, para aumentar la capacidad ante el esfuerzo, mejorar la psicomotricidad e
incorporar el ejercicio fisico en la rutina diaria.

5. Servicio de atenci6n psicosocial, para el mantenimiento de un buen estado animico ante las situaciones dificiles provocadas por
la enfermedad.

6. Servicio de kinesiologia, que pretende optimizar la energia del cuerpo y estimular la capacidad auto-curativa.

/. Programa de vacaciones productivas en Mallorca, a través del cual las familias y jovenes con FQ de todo el territorio nacional
puedan compaginar ocio en Mallorca con sesiones de aprendizaje y perfeccionamiento de drenaje autégeno y preparacion fisica.

8. Servicio de formacién permanente, a través de manuales, talleres y cursos tedrico-practicos.
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SERVICES OFFERED TO PEOPLE WITH CYSTIC FIBROSIS AND FAMILIES

. Welcoming service, advice and information to people with CF and their

families.

. Chest physiotherapy service to maintain airways free of secretions,

prevent lung infections and train each user so they can self-apply the
technique correctly at home. Includes various techniques, but it is mainly
focused in the autogenous drainage.

. Osteopathy service, which supplements the respiratory physiotherapy

and treats different symptoms of the disease such as sinusitis, abdominal
pain, back problems, etc.

. Individualized fitness program to increase capacity to effort, improve

motor skills and incorporate exercise into daily routine.

. Psychosocial service, to maintain a good mood against difficult situa-

tions caused by the disease.

.Service of kinesiology, which aims to optimize the body’s energy and

stimulate self-healing capacity.

. Program of productive holiday in Majorca, through which families and

young people with CF around the country can combine fun in Mallorca
with formation, learning autogenic drainage and doing physical training.

. Lifelong learning program, through manuals, workshops and theoretical

and practical courses.

SERVEIS OFERTS A LES PERSONES AMB FIBROSI QUISTICA | A LES FAMILIES

1. Servei d’acollida, assessorament i informacié a persones amb Fibrosi

Quistica i les seves families.

2. Servei de fisioterapia respiratoria per mantenir les vies aéries lliures de

secrecions, evitar les infeccions pulmonars i formar cada usuari perque
pugui auto-aplicar-se la técnica correctament a casa. Inclou diferents
técniques, encara que s'incideix més en la del drenatge autogen.

. Servei d’osteopatia, que complementa el de fisioterapia respiratoria i

permet tractar diferents simptomes de la malaltia, com sinusitis, dolors
abdominals, problemes d’esquena, etc.

4. Programa de preparacio6 fisica individualitzada, per augmentar la capa-

citat davant lesforg, millorar la psicomotricitat i incorporar U'exercici
fisic en la rutina diaria.

5. Servei d’atencio psicosocial, per al manteniment d’un bon estat animic

davant les situacions dificils provocades per la malaltia.

6. Servei de kinesiologia, que pretén optimitzar l'energia del cos i estimular

la capacitat auto-curativa de l'organisme.

7. Programa de vacances productives a Mallorca, a través del qual les fami-

lies i joves amb FQ de tot el territori nacional puguin compaginar oci a
Mallorca amb sessions d’aprenentatge i perfeccionament de drenatge
autogen i preparacio fisica.

8.Servei de formacié permanent, a través de manuals, tallers i cursos tedric-practics.

1/



EXPERIENCIAS PERSONALES

COMPAGINAR
MEDICINA Y
FIBROSIS QUISTICA

COMBINING MEDICINE
AND CYSTIC FIBROSIS

ALBA PEREZ-ARAGON

Alba es una joven médico con FQ. Fibrosis Quistica

y medicina, paciente y médico... Nos cuenta cémo
compagina ambas situaciones y cémo la Asociacién le
ayuda a través de los servicios que proporciona.

Alba is a young doctor with CF. Cystic Fibrosis and
medicine, patient and docfor... She fells us how she
combines both situations and how the Association helps
her through the provided services.

Alba és una jove metgessa amb FQ. Fibrosi quistica i
medicina, pacient i metgessa... Ens explica com com-
pagina les dues situacions i com |'Associacio |'ajuda a

fravés dels serveis que proporciona.

Hola, me llamo Alba, tengo 27 afios y tengo FQ desde que naci.
La verdad es que eso nunca me ha definido, pero forma parte de
miy como tal la tengo que integrar en mi vida y en mi dia a dia,
en el que un espacio importante lo ocupa la medi-
cina. Si, jsoy médico! jeje.., lo que le da un
punto mas interesante al asunto. Debido
a la FQ, la medicina se me plantea como
un reto mas, pero con la posibilidad de
entender mejor al paciente y acercarme
mas a él, lo cual no siempre es facil, pues muchas
veces se me olvida que yo también lo soy.

ijLa FQ y la medicina son grandes retos para mi! ;Pero qué es
esta vida sin emociones y sin un poco de locura? Soy médico por-
que me encanta la medicina, pero sobre todo porque quiero sen-
tirme atil ayudando a los demas y si puedo juntar estas dos cosas,
pues mucho mejor. Aun asi no siempre es facil, pues también tengo
mis recaidas, pero es en esos momentos donde saco fuerzas para
no rendirme y seguir luchando por mis suefios. Por supuesto, todo
esto no hubiera sido posible sin mi familia, jjlo mas importante
para mi!! También tengo que dar gracias a la Asociacién, que tra-
baja duramente para que nuestra condicion fisica y nuestra salud

mejore, y podamos llevar una vida lo mas normal posible.

Hi! My name is Alba, | am 27 years old and | have Cystic Fibrosis since birth.
The truth is that CF has never defined me, but it is part of me and | have to
integrate it into my life, in my daily routine, in which Medicine occupies an
important space. Yes, I'm a doctor! hehe... to make it even more interesting.
Because of CF, medicine arises as another challenge for me, but also gives
me the ability to better understand the patient, and get closer to him/her,
which is not always easy, because | often forget that | am also a patient.

CF and Medicine are great challenges for me! But, what is life with-
out emotions and without some madness? I'm a physician because | love
Medicine, but mostly because | love being useful helping others, and if
| can bring together both of these two things much better. Yet it is not
always easy, since | also suffer relapses, but it is in those moments when |
get the strength to not give up and keep fighting for my dreams. Of course
all this would not have been possible without my family, the most impor-
tant thing for me!! I also have to be thankful to the Association that works
hard to improve our physical condition and our health, so we can lead a
life as normal as possible.
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>>>>>>>>>>>>>>>>>>>> Quistica

. s [i respiras sin pensar... Rigcesites Iqu eceSIes'"
gﬁéﬁﬁg jwa sdlo pienso en respirar! NE .

Federacion
Espanola

Fibrosis
Quistica

’“‘ Sor Clara Andreu, n° 15

07010 Palma
Tel. 971 498 777

COORDINAD{]RA coordina@coordinadora.es

Federacid Balear de Persones
amb Diseapacitat

==~ NUEVO TRAJE
"™ ANTIMEDUSAS

Respira per la Fibrosi Quistica

P.V.P. 55 € adulto
45 € infantil

Importado de Australia, este
comodo traje ofrece proteccion
contra las picaduras de medusa

Mas informacion:
www.respiralia.org
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jUNETE AL MOVIMIENTO RESPIRALIA!
JOIN THE RESPIRALIA MOVEMENT!
UNEIX-TE AL MOVIMENT RESPIRALIA!

+ info: www.respiralia.org

WHAT IS RESPIRALIAZ

Respiralia is the sum of all events, especially sportive ones, organized by
the Respiralia Foundation and the Balearic Association of CF throughout
the year to raise awareness of Cystic Fibrosis and raise funds with which
provide services and support people with CF and their families.

During 2015, there were organized:

» 5th Walk in Menorca

* Rose of the Sea Fiesta 2015

« 7th edition of Solidarity Kilometers

« XVI Swimming Tour around Formentera
 Other ways to collaborate

A brief summary of each of these events is presented in the following
pages, as well as some articles sharing personal experiences.
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sQUE ES RESPIRALIAZ

Respiralia es la suma de todos los eventos, principalmente depor-
tivos, organizados por la Fundacién Respiralia y la Asociacién
Balear de Fibrosis Quistica a lo largo del afo para dar a conocer
la Fibrosis Quistica y recaudar fondos con los que poder ofrecer
servicios y ayuda a las personas con FQ y sus familias.

Durante el afo 2015 se organizaron:
« 5% Caminata de Menorca

 Fiesta de la Rosa del Mar 2015

» 7% edicion de Kildémetros Solidarios
» XVI Vuelta a Formentera nadando
 Otras formas de colaborar

A continuacion haremos un breve resumen de cada uno de estos
eventos y algunos participantes compartiran con nosotros sus
experiencias personales.

QUE ES RESPIRALIA?

Respiralia és la suma de tots els esdeveniments, principalment esportius, organ-
itzats per la Fundacio Respiralia i U'Associaci6 Balear de Fibrosi Quistica al llarg
de lany per tal de donar a conéixer la Fibrosi Quistica i recaptar fons amb els
quals poder oferir serveis i ajuda a les persones amb FQ i les seves families.

Durant l'any 2015 es van organitzar
» 5a Caminada de Menorca

« Festa de la Rosa de la Mar 2015

» 7a edicid de Quilometres Solidaris
* XVI Volta a Formentera nedant

« Altres formes de col-laborar

A continuacié farem un breu resum de cada un d’aquests esdeveniments i alguns
participants compartiran amb nosaltres les seves experiéncies personals.
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V CAMINATA DE MENORCA

Bajo el lema #caminayrespira, la V edicion de la Caminata solidaria contra la Fibrosis Quistica congreg6 a mas de un centenar de
personas que se unieron a este evento para recorrer 6 kildbmetros por las calles de Ciudadela. El evento, organizado desde hace 5
afos por las hermanas Mollie-Ann y Becky Borras, volvié a concienciar a la sociedad menorquina sobre esta enfermedad y recaudé
mas de 4.000,00 € para mejorar la calidad de vida de los nifios y jovenes con Fibrosis Quistica en Menorca. Las hermanas Borras reci-
bieron una placa en reconocimiento a su iniciativa, esfuerzo y solidaridad en la organizacion de todas las ediciones de la caminata.

V WALK IN MENORCA

Under the slogan #caminayrespira, the V edition of the Solidarity Walk against Cystic Fibrosis gathered more than a hundred people who joined this event
to walk 6 km along the streets of Ciudadela. The event, organized for 5 years by sisters Mollie Ann and Becky Borras, raised Minorcan society awareness
about this disease and collected more than € 4,000.00 to improve the quality of life of children and young people with Cystic Fibrosis in Menorca. The
Borras sisters received a plaque in recognition of their initiative, effort and solidarity in the organization of all editions of the walk.

V CAMINADA DE MENORCA

Sota el lema #caminayrespira, la V edicié de la Caminada solidaria contra la Fibrosi Quistica va congregar a més d’un centenar de persones que es van
unir a aquest esdeveniment per recérrer 6 quildometres pels carrers de Ciutadella. L'esdeveniment, organitzat des de fa 5 anys per les germanes Mollie-
Ann i Becky Borras, va tornar a conscienciar la societat menorquina sobre aquesta malaltia i va recaptar més de 4.000,00 € per a millorar la qualitat de
vida dels nins i joves amb Fibrosi Quistica a Menorca. Les germanes Borras van rebre una placa en reconeixement a la seva iniciativa, esforg i solidaritat
en l'organitzacio de totes les edicions de la caminada.

24



Fundauon
Respiralia quistica

TU DONACION
CUENTA

iY DESGRAVA!

Colabora con nosotros para mejorar la calidad de vida de los ninos
y jovenes con Fibrosis Quistica y fomentar el conocimiento de esta
enfermedad en la sociedad

60 € nos permiten ofrecer 1 hora
de tratamiento de fisioterapia respiratoria
y ejercicio fisico dirigido

Donativos/ Donations: Colonya Caixa Pollenca (Asoc. Bal. Fibrosis Quistica)
ES25 2056 0009 7041 0200 3166
+Info: www.respiralia.org.
Dinamarca, 9. San Agustin. 07015 Palma
(+ 34) 971 401 596
fqbalear@respiralia.org

Your donation is very helpful, and has tax benefits!

Collaborate with us to improve the quality of life of children and young people with Cystic Fibrosis
and to spread awareness of this disease in our society

60 € let us offer 1 hour of treatment of respiratory physical therapy and individualized physical training



FIESTA ROSA DEL MAR
2015

Una nueva edicién de la Fiesta de la Rosa del Mar tuvo lugar el 28 de noviem-
bre en el Hotel Valparaiso. En dicha fiesta se entreg6 el Premio Rosa del
Mar 2015 a Pablo Motos por su ayuda en la divulgacion e investigacion de la

Fibrosis Quistica. Pablo excus6 su ausencia y grabé un video para la ocasion.
La fiesta conto, ademas, con un espectaculo de magia a cargo de Mago Telmu,

musica del DJ Fausto y sorteo y subasta de diversos articulos.

ROSE OF THE SEA FIESTA 2015

A new edition of the Rose of the Sea Fiesta took place on November 28 at
the Valparaiso Hotel. At the party, Pablo Motos was awarded with the Rose
of the Sea 2015 for his help in the disclosure and investigation of Cystic
Fibrosis. Pablo excused his absence and recorded a video for the occasion.
The party also featured a magic show by magician Telmu, music by Fausto
DJ and a raffle and auction of various items.
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FESTA ROSA DE LA MAR 2015

Una nova edici6 de la Festa de la Rosa del Mar va tenir lloc el 28 de novem-
bre a 'Hotel Valparaiso. En aquesta festa es va lliurar el Premi Rosa de la
Mar 2015 a Pablo Motos per la seva ajuda en la divulgacié i investigaci6 de
la fibrosi quistica. Pablo va excusar la seva abséncia i va gravar un video per
a locasid. La festa va comptar, a més, amb un espectacle de magia a carrec
de Mag Telmu, musica del DJ Fausto i sorteig i subhasta de diversos articles.



KILOMETROS
SOLIDARIOS

Récord de participacién en la 7° edicion de los “Kildémetros
solidarios contra la Fibrosis Quistica” con 505 participantes.
Corredores, patinadores y caminantes se solidarizaron con los
nifos y jovenes con Fibrosis Quistica recorriendo un total de
3.840 kilémetros, que se sumaron a la iniciativa de la Vuelta al
Mundo virtual que llevan a cabo en sus entrenamientos diarios
desde 2010. También aumento la participacion en la carrera de
ninos con 64 inscritos.

Como novedad, en esta ocasion, durante 10 semanas previas a la
carrera contamos con entrenamientos propuestos por el entrenador
personal Martin Giacchetta.

SOLUDARITY KILOMETERS

Record of participation in the 7th edition of the “Solidarity Kilometers
against Cystic Fibrosis”, with 505 enrolled. Runners, skaters and walkers
sympathized with children and young people with Cystic Fibrosis covering
a total of 3,840 kilometers, which were added to the initiative of the virtual
Tour around the World that they do in their daily training since 2010. It also
increased the participation in the kids run with 64 children running.

As a novelty, this time, for 10 weeks prior to the race we had proposed
training by personal trainer Martin Giacchetta.

QUILOMETRES SOLIDARIS

Record de participacio en la 7a edici6 dels “Quilometres solidaris contra la
Fibrosi Quistica” amb 505 participants. Corredors, patinadors i caminants
es van solidaritzar amb els nins i joves amb Fibrosi Quistica recorrent un
total de 3.840 quilometres, que es van sumar a la iniciativa de la Volta al
Mon virtual que duen a terme en els seus entrenaments diaris des de 2010.
També va augmentar la participacio en la cursa de nins amb 64 inscrits.

Com a novetat, en aquesta ocasio, durant 10 setmanes prévies a la
cursa varem comptar amb entrenaments proposats per U'entrenador per-
sonal Martin Giacchetta.

Respiralia

Respira por la Fibrosis Quistica




XVI VUELTA A FORMENTERA NADANDO
CONTRA LA FIBROSIS QUISTICA

La Vuelta a Formentera nadando contra la Fibrosis Quistica cerrd su 16° edicién en 2015 con 240 nadadores volcados con nuestra
causa. Durante el primer fin de semana de julio, todos ellos nadaron por las cristalinas aguas de Formentera resguardados del viento

gracias al gran trabajo de los voluntarios de la organizacién.

Segun los voluntarios mas antiguos, ésta puede haber sido una de las mejores ediciones de la historia de Respiralia, no tanto
por los kildmetros que se pudieron nadar, sino por el ambiente de solidaridad mostrado por los nadadores. Gracias a esta actitud,
Respiralia sigue creciendo afio tras afio, no en nimero de nadadores porque no hay mas plazas, sino en repercusion mediaticay en

ayuda a los nifios y jovenes con Fibrosis Quistica.

XVI SWIMMING TOUR AROUND FORMENTERA AGAINST CYSTIC FIBROSIS

The Swimming Tour around Formentera against Cystic Fibrosis closed its
16th edition in 2015 with 240 swimmers fussed with our cause. During
the first weekend of July, all of them swam the crystal clear waters of
Formentera sheltered from the wind thanks to the great work of volunteers
in the organization.

According to the veteran volunteers, this may have been one of the
best editions of the history of Respiralia, not so much for the kilometers
they could swim, but by the atmosphere of solidarity shown by swimmers.
With this attitude, Respiralia continues to grow year after year, no in num-
ber of swimmers because there are no more seats, but in media coverage
and in help provided to children and young people with Cystic Fibrosis.

XVI VOLTA A FORMENTERA NEDANT CONTRA LA FIBROSI QUISTICA

La Volta a Formentera nedant contra la Fibrosi Quistica va tancar la seva
16a edicié del 2015 amb 240 nedadors bolcats amb la nostra causa. Durant
el primer cap de setmana de juliol, tots ells van nedar per les cristal-lines
aiglies de Formentera resguardats del vent gracies al gran treball dels
voluntaris de l'organitzacio.

Segons els voluntaris més antics, aquesta pot haver estat una de les
millors edicions de la historia de Respiralia, no tant pels quilometres que
es van poder nedar, sind per 'ambient de solidaritat mostrat pels neda-
dors. Gracies a aquesta actitud, Respiralia segueix creixent any rere any,
no en nombre de nedadors perqué no hi ha més places, sind en repercussio
mediatica i en ajuda als nins i joves amb Fibrosi Quistica.







EXPERIENCIAS PERSONALES

3 NADADORES

3 SWIMMERS

En esta edicion de la Vuelta ha habido fres
nadadores que han destacado: Martin, David y
Alberto. Los tres han hecho juntos la Vuelta, con-
siguiendo nadar 22 km a pesar de las inclemen-

cias del vienfo. Martin Giacchetta es colabora-
dor de Respiralia y estd acostumbrado a realizar
un reto solidario cada afio. David Tripiana es
nadador de largas distancias y de retos compli-
cados. Alberto De la Montafia es un joven con
Fibrosis Quistica aficionado a la natacion y éste
era su primer gran refo. Los fres nos resumen en
un parrafo qué se les viene a la cabeza cuando
se habla de Vuelta a Formentera.

There have been three swimmers in this edi-
tion of the Tour around Formentera who have
excelled: Martin, David and Alberto. All three

have done together the Tour, swimming 22 km
despife inclement wind. Martin Giacchetta is

a Respiralia collaborator and he makes one

solidarity challenge every year. David Tripiana
is a long-distance swimmer and a swimmer of
complicated challenges. Alberto De la Montaia
is a young boy with CF fond of swimming, and
this has been his first big challenge. The three of
them summarized in a paragraph what comes fo
mind when speaking of Tour around Formentera.

En aquesta edicié de la Volia hi ha hagut tres
nedadors que han destacat: Martin, David i
Alberto. Tofs tres han fef junts la Volta, acon-

seguint nedar 22 km fof i les incleméncies del
vent. Martin Giacchetta és col-laborador de

Respiralia i estd acostumat a realitzar un repte

solidari cada any. David Tripiana és nedador
de llargues distancies i de reptes complicats.

Alberto De la Montafia és un jove amb Fibrosi

Quistica aficionat a la natacié i aquest ha esfat
el seu primer gran repte. Els fres ens resumeixen
en un paragraf qué se'ls ve al cap quan es
parla de Volia a Formentera.
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Si te digo Vuelta a Formentera nadando contra la Fibrosis Quistica,
équé te sugiere?

If | tell you Swimming Tour around Formentera against Cystic Fibrosis,

what comes to your mind?

La Vuelta a Formentera a nado es magica... Tiene un poder intrinseco supe-
rior, un aire diferente a cualquier evento solidario en el que he participado.
Una mezcla de solidaridad, buen rollo, energia positiva y paraiso se alinan
en 4 dias dificiles de repetir. Volveré siempre que pueda a compartir amor
con Respiralia.

The Swimming Tour around Formentera is magical... It has a superior intrinsic power; it
is completely different from any other charity event in which | have ever participated. A

mixture of solidarity, good vibes, positive energy and paradise come together in four days
difficult to repeat. | will be there anytime | can, to share love with Respiralia.

MARTIN GIACCHETTA

La Vuelta a Formentera me sugiere esfuerzo y superacién. Me sugiere huma-
nidad y companerismo. Me sugiere respeto por el medio ambiente y sentir-
me vivo... jRespirar la vida!

The Tour around Formentera suggests effort and improvement. The Tour suggests

humanity and fellowship. It suggests respect for the environment and feel alive ...
Breathing life!

DAVID TRIPIANA

A mi me sugiere esfuerzo, sacrificio, ilusién, companerismo, respeto... Sélo
puedo sacar adjetivos buenos de la Vuelta a Formentera nadando contra la
FQ. Tanto las personas que lo organizan como los participantes se vuelcan y
se consigue un ambiente maravilloso. Para mi, completar mi primera Vuelta
el afo pasado fue una sensacién inexplicable y estoy completamente seguro
de que ha sido mi reto mas duro y mas emocionante. Espero poder seguir
haciéndolo muchos afios mas. Muchas gracias por todo de corazon.

To me the Tour suggested effort, sacrifice, hope, companionship, respect... | can only
come up with good adjectives when | think on the Swimming Tour around Formentera
against CF. Both the people who organize it as the participants are flushed, and a won-
derful atmosphere is achieved. For me, complete my first Tour last year was an inexplica-

ble feeling and | am quite sure it has been my toughest and most exciting challenge ever.
| hope to participate many more years. Thank you very much with all my heart.

ALBERTO DE LA MONTANA
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Servicios y Alquileres

MALLORCA - IBIZA - FORMENTERA
www.ibifor.com
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Cruceros Santa Eulalia

CALA SAONA HOTEL&SPA ™™
wwwhotelcalasaona

RESTAURANTE
Caldereta de langosta
y crancas
v Parrilladas ¥ zanueIas de
e a | a o
Paellas de marisco y carne

F O RME NTE RA Arroces al estilo pescador

y todo el sabor de la cocina
La Sabina - Formentera de Formentera Tel.: 971 32 21 42

Tel:971 32 22 55 - 971 32 22 36 e-mail: bahia@hbahia.com

JAA

marina de formentera Darsena deportiva La Savina. 07870 - FORMENTERA (Baleares). Tel: 971322346 - Fax: 971321033

Pto. de la Savina - 07870 Formentera

_AuTos T Rent a car

N Alquiler de Vehiculos Voitures a Louer  Autovermietung

TN il
axitl L l,lt Bl

RENT A 'l'.‘.'AH FEMNT A © A R | ASAVINA. Local n°1 - Marina de Formentera 07870 (Formentera). Tel 971 322 559
Es Pujols. Tel 971 329 161 « Es Cupina - Playa Mitjorn. Tel. 971 327 207
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OTRAS FORMAS DE COLABORAR

Hay muchas entidades que nos apoyan y colaboran con nosotros en eventos como la Vuelta, los Kildmetros solidarios, la Caminata
en Menorca y la Fiesta de la Rosa del Mar, pero también hay otras que lo hacen a través de donativos, ayudas, formacion, oferta
de sus productos mas rebajados, patrocinios, etc. Son muchas las maneras de formar parte de Respiralia. Animate a colaborar con

nosotros en 2016.
iUnete a Respiralia!

OTHER WAYS TO COULABORATE

There are many organizations that support us and work with us at events like
the Tour around Formentera, Solidarity Kilometers, Walk in Menorca anf the
Rose of the Sea Fiesta, but there are other organizations and people that col-
laborate through donations, grants, training, offer their most discounted prod-
ucts, sponsorships, etc. There are many ways to join Respiralia. We encourage
you to collaborate with us in 2016. Join Respiralia!

ALTRES FORMES DE COL-LABORAR

Hi ha moltes entitats que ens donen suport i col-laboren amb nosaltres en
esdeveniments com la Volta, els Quilometres Solidaris, la Caminada de
Menorca i la Festa de la Rosa del Mar, pero també n’hi ha d'altres que ho fan
a través de donatius, ajudes, formacio, oferta dels seus productes més rebaix-
ats, patrocinis, etc. S6n moltes les maneres de formar part de Respiralia.
Anima’t a col-laborar amb nosaltres en 2016. Afegeix-te a Respiralia!

N Consell de
W4 Mallorca

B Departament de Benestar
Drets Socials

nstitut Mallorgui d'Afers Socials

INSTITUT MALLORQUI
D'AFERS SOCIALS

Ayudas 2015 para el Programa de aten-
cién integral y para el Programa de
preparacion fisica individualizada para
ninos y jévenes con Fibrosis Quistica:

6 251,27 €y1176717 €

SOCIAL WELFARE INSTITUTE OF
MALLORCA

2015 Aids for the Integral attention
program and for the individualized
fitness program for children and
young people with Cystic Fibrosis:
€6 251.27 and €11 767.17

CHELSEA FC

Sorteo de una camiseta firmada del
Chelsea FC temporada 2015-16, gracias
a Janice Van Bravant, a beneficio de

las personas con FQ en Baleares y para
promover la difusion de esta enfermedad
Donacion: 375 €

CHELSEA FC

Raffle of a 2015-16 Chelsea’s signed
T-shirt, thanks to Mrs. Janice Van Bravant,
to benefit CF people in Balearics and
raise awareness about CF

Donation: €375

L

| CONCURSO HIPICO
"TROFEQ RESPIRALIA”

Divulgacion de la Fibrosis Quistica en este
concurso hipico organizado por el Club
Hipico Palma Son Magraner

| HORSE JUMPING COMPETITION
“RESPIRALA TROPHY"

Raising awareness of Cystic Fibrosis in
this horse competition organized by
Palma Son Magraner Horse Club




CONSELL INSULAR
DE MENORCA

CONSELL INSULAR DE
MENORCA

Ayuda al Servicio de Atencion Integral
para personas con Fibrosis Quistica
durante los dos Gltimos afos

Importe: 3800 €y 3 321,56 €

LINDE MEDICAL

Grant for the Integrated Care
Programme for CF People for the last
two years

Amount: €3 800 and €3 321.56

RESPIRA ZUN\B;CONTRA
LA FQ

Colaboracion de los principales gim-
nasios de Mallorca para dar difusion
a la Fibrosis Quistica a través de una
jornada de zumba

BREATHE ZUMBA AGAINST CF
Collaboration of the main gyms of
Mallorca to raise awareness of Cystic
Fibrosis through a Zumba day

FUNDACION GUILLEN\
CIFRE COLONYA

Ayuda para mejorar la calidad de vida de
los nifios y jovenes con FQ en 2015 y 2016
Donacién; 2 000 €

GUILEM CIFRE COLONYA FOUNDATION
Aid for improving quality of life of
children and young people with CF in
2015 and 2016

Donation: €2 000

TRAIL MENORCA
CAMI DE CAVALLS

El equipo Tito Runners corre la
Compressport Trail Menorca a beneficio
de los nifios con FQ de Menorca
Donacion: 649 €

TRAIL MENORCA CAMI DE CAVALLS
The Tito Runners team runs the
Compressport Trail Menorca to
benefit CF children from Menorca
Donation: €649

Respiralia

KENECESITAS, KEVIAJES,
KESEGUROS

La contratacion de viajes, seguros, etc.
a través de estas entidades genera
donacion a la Fundacion Respiralia

KENECESITAS, KEVIAJES, KESEGUROS
Hiring travels, insurances, etc. through
these entities generates donations to

the Respiralia Foundation

Ban«ia

BANKIA

50% de las comisiones generadas por las
tarjetas de crédito ONG
Donacién: 127,20 €

BANKIA

50% of the commissions generated by
credit cards NGOs

Donation: €127.20

MERCADILLOS
SOLDARIOS EN IBIZA

Organizacion de varios mercadillos a
beneficio de las familias con FQ ibicencas
Donation: 809,05 €

CHARITY MARKETS IN IBIZA
Organization of several markets to bene-
fit families with CF from Ibiza

Donation: €809.05
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Fundacion

ONCE

FUNDACION ONCE

Ayuda de 5 500 € para el Programa de
preparacion fisica individualizada para
nifos y jovenes con Fibrosis Quistica

ONCE FOUNDATION

Grant of €5 500 for the Individualized
fitness program for children and young
people with Cystic Fibrosis

HOUM HOTELS

Colaboracion en la divulgacion y
aportacion en Kilometros Solidarios
Donacién: 457 €

HOUM HOTELS

Collaboration in the awareness about CF
and contribution in Solidary Kilometers
Donation: €457

360

PAELLA SOLDARIA EN ALAIOR

Ca Na Toni solidaria con los nifios menor-
quines con FQ en la IV Fireta de Tardor
de Alaior a través de paellas y fidetas
Donacién: 90 €

SOLIDARITY PAELLA IN' ALAIOR

Ca Na Toni, solidarity with Menorcan
CF children at the IV Autumn Fair of
Alaior: paellas and fideuas

Donation: €90
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PIl OUVES Y JANTONIO SOB_RIO,
RETO SOLDARIO

Participacion en la Epic 360° Cami de
Cavalls y recaudacion a favor de los nifos
y jovenes con FQ

Donacion: 447 €

PILl OUVES AND J. ANTONIO SOBRINO,
SOLDARITY CHALENGE

Participation at the Epic 360° Cami de
Cavalls, and collection to benefit chil-
dren and young people with CF
Donation: €447
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Govern de les llles Balears

Caonselleria de Serveis Socials | Cooperacid
Direccid General de Planificacid i Serveis Socials

CONSEJERIA DE SERVICIOS
SOCIALES Y COOPERACION
DEL GOVERN DE LES

ILLES BALEARS

Ayuda para el Programa de atencion
integral para nifos y jévenes con
Fibrosis Quistica:

10 000 €

SOCIAL WELFARE AND COOPERATION
MINISTRY (BALEARICS)
Subvention for the Project of Global

Care Program for CF People:
€10 000

THE LINDE GROUP

LINDE HEALTHCARE

Convenio de colaboracién para la
divulgacion de la Fibrosis Quistica
Importe: 2 500 €

LINDE MEDICAL

Collaboration agreement to raise
awareness about Cystic Fibrosis
Amount: €2 500



HARLEY-DAVIDSON MALLORCA

Organizacion del VII Torneo de Golf

Harley-Davidson en el Club de Golf
Puntird
Donacion: 360 €

HARLEY-DAVIDSON MALLORCA
Organization of the VII Harley-
Davidson Golf Tournament at the
Puntiré Golf Club

Donation: €360
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ANYSOLUTION GLOBAL
SERVICE

Colaboracién en la elaboracion de pro-
yectos deportivos y en la difusion de la
Fibrosis Quistica

ANYSOLUTION

Collaboration in the development of
sport projects and in raising awareness
about Cystic Fibrosis

7 @
il]__ ;
Govern de les llles Balears
Conselleria de Salut

CONSEJERIA DE SALUD
DEL GOVERN DE LES
ILLES BALEARS

Ayuda 2015 para el Programa de
Fisioterapia para nifios y jévenes con
Fibrosis Quistica:

Importe: 17 000 €

MINISTRY OF HEALTH OF BALEARICS
2015 Aid for the Physiotherapy
Program for children and young
people with Cystic Fibrosis:
Amount: €17 000

LINDE, MOOD BEACH,
SON AMAR

Patrocinadores de las camisetas de
los Kilometros Solidarios
Donacidn: 2 023,12 €

LINDE, MOOD BEACH, SON AMAR
Sponsors of the Solidarity Kilometers
T-shirts

Donation: €2 023.12

Respiralia

AIR EUROPA
Contrato de colaboracién con la

emision de billetes a bajo coste

AIR EUROPA
Collaboration contract with
ticketing at low cost

BELLVER LEO CLUB

Organizacion de un mercadillo solida-
rio con los objetos no reclamados por
los estudiantes en el colegio Bellver
International College

Donacion: 400 €

BELLVER LEO CLUB

Organization of a charity market with
unclaimed items by students of the
Bellver International College
Donation: €400
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EROSKI BALEARES

Campana “Mide Sonrisas” para divulgar la
FQy para la mejora de la calidad de vida
de los ninos y jovenes con FQ

Donacién: 3 500 €

EROSKI AT BALEARICS

“Mide Sonrisas” Campaign for raising CF
awareness and improving quality of life of
children and young people with CF
Donation: €3 500

N -

ARABELLA GOLF

Campana 12 Bajo Par para la mejora
de la calidad de vida de los nifos y
jévenes con FQ

Donacion: 1 000 €

ARABELLA GOIF

The 12 Under Par campaign for
improving the quality of life of
children and young people with CF
Donation: €1 000

"MULTAS SOLIDARIAS”

Los retrasos al curso de peluqueria de
Oscar G se traducen en aportaciones
para las personas con FQ en Baleares
Donacion: 60,20 €

“SOLIDARITY FINES”

Delays to the Course of hairdressing
of Oscar G result in contributions for
people with CF in Baleares
Donation: €60.20

BAR NICA DE PALMA

Jornada de pinchos solidarios para
divulgar la FQ
Donacio6n: 800 €

BAR NICA DE PAIMA

Charity day of “tapas” to raise
awareness about Cystic Fibrosis
Donation: €800

ESCOLA D'HOTELERIA
DE LES ILLES BALEARS

Taller de presentacion de menus
hipercaléricos para FQ

HOTEL SCHOOL

OF THE BALEARIC ISLANDS
Workshop on nutrition training for
CF People

SSG AMBULANCIAS

Convenio de colaboracion para apoyar
eventos deportivos y organizacién de
acciones de formacion

SSG AMBULANCES

Collaboration agreement to support
the sport events and develop
formation actions




PELUQUEROS SOLIDARIOS,
POSAT GUAP@

Cambios de look solidarios a tra-
vés del stand Possa’t Guap@ de la
ExpoBSB 2015

Donacién: 166,55 €

SOLDARITY HAIRDRESSERS

Solidarity makeovers through Possa’t
Guap@ stand at the ExpoBSB 2015
Donation: €166.55

FUNDACION BALEARIA

Colaboracion de 3 316,07 € en bille-
tes de la organizacion de la Vuelta a
Formentera nadando contra la Fibrosis
Quistica

BALEARIA FOUNDATION

€3 316.07 Collaboration in travel tickets
for the organizers of the Swimming Tour
around Formentera against Cystic Fibrosis
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LOTERIA DE NAVIDAD 2015

El donativo de la venta de la loteria
nos dejo 3 276 € y los donativos por la
pedrea, 10 487,50 €

CHRISTMAS LOTTERY 2015

The donation from the sale of lottery
dropped €3 276 and the price,

€10 487.50

REAL MALLORCA, PALMA
FUTSAL Y PALMA AR EUROPA

A través de la campana
#PompasporlaFibrosisQuistica divulgan la
enfermedad con motivo del Dia Nacional

REAL MALLORCA, PAIMA FUTSAL

Y PAIMA AR EUROPA

Through the campaign
#PompasporlaFibrosisQuistica raised
awareness of this disease with
occasion of the Spanish National Day

Respiralia

@
Obra Social

Fundacién "la Caixa”

OBRA SOCIAL LA CAIXA

Ayuda para la mejora de la calidad de
vida de los nifios y jévenes con FQ:
5000€

OBRA SOCIAL LA CAIXA

Aid for the improvement of quality of life
of children and young people with CF:
€5 000

CLNICA ALVIAM

Convenio de colaboracién para el
desarrollo del proyecto “Vida Activa Sin
Dolor”

ALVIUM CIINICAL

Collaboration agreement for the
development of the project “Active Living
Without Pain”

iGRACIAS!
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EXPERIENCIAS PERSONALES

LA CARA MAS

SOLIDARIA DE [A
RELOJERIA

THE MOST CARING SIDE
OF WATCHMAKING

ANTON VALLVERDU

Son mltiples las formas de colaborar con la Fundacién
Respiralia. ORIS lo tiene claro desde hace tiempo. En esta oca-
sion, Anton Vallverdd, administrador de RelojesEspeciales.com,

ha llevado la colaboracién un paso més allé, con el sorleo de un
reloj ORIS exclusivo que ha permitido recaudar 8 833 €.

There are multiple ways fo collaborate with us. ORIS has been
doing it for some years. This time, Antén Vallverdd, administra-
for of RelojesEspeciales.com, has led the collaboration a sfep
further, with the raffle of an exclusive ORIS watch which has
allowed to raise €8 833.

Sén moltiples les formes de col-laborar amb nosaltres. ORIS ho 1é
clar des de fa temps. En aquesta ocasio, Antén Vallverdd, admi-
nistrador de RelojesEspeciales.com, ha portat la col-laboracié un
pas més enlla, amb el sorteig d'un rellotge ORIS exclusiu que ha

permés recapfar 8 833 €.
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El portal relojero Relojes-Especiales.com es un medio digital y
como tal un “bicho raro” para la mayoria de marcas que todavia
no tienen claro que el futuro de la comunicacion esta en la red.
Por suerte, algunas marcas adelantadas saben perfectamente
que las audiencias estan en Internet, diversificadas debido a la
multiplicidad de la oferta disponible.

ORIS si que lo tuvo claro a la hora de poner en marcha la inicia-
tiva que nos trae aqui: donar graciosamente un reloj para que fuera
sorteado entre quienes hicieran una aportacion para Respiralia,
dandoles la oportunidad de ganar una pieza de alto valor, no solo
econdmico, ya que se trataba de una pieza Unica, la serie mas corta
que se pueda hacer, y eso es algo que los aficionados a los relojes
no podian dejar escapar.

El resultado ha sido, no s6lo esas 145 horas que Respiralia
podra administrar a sus nifios y jovenes con Fibrosis Quistica, sino
haber concienciado, aunque sea un poquito, a un colectivo que en
su mayoria vive en una bendita ignorancia sobre esta enfermedad.
Y digo “bendita” porque tienen (tenemos) la suerte de que nadie
cercano la sufra.

Ha sido un placer y un honor haber podido participar en esta
iniciativa junto a Oris y a favor de Respiralia. jOjala haya mas!

The watches portal “Relojes-Especiales.com” is a digital medium and as
such it is “weird” for most brands that have not yet clear that the future
of communication is on the network. Luckily, some advanced brands are
perfectly aware that audiences are online, diversified due to the multiplic-
ity of the available supply.

ORIS had it clear at the time of starting the initiative that brings us
here: graciously donate a watch that went to be raffled among those who
made a contribution to Respiralia, giving them the chance to win a piece of
high value, not only economic, because it was a single piece, the shortest

series that can be done, something that fans of watches could not miss.
The result has been not only those 145 hours of treatment
that Respiralia will provide their children and young people
with Cystic Fibrosis, but also make awareness, even a little,
to a group that mostly lives in a blissful ignorance about
the disease. | say “blisfull” because they (we) were lucky

enough so no one close suffers CF.

It has been a pleasure and an honor to participate in this initia-

tive together with Oris to benefit Respiralia. Hopefully there were more!



Respiralia
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PRESENTACION DE LA XVII VUELTA

El 4 de mayo se presenté la XVII Vuelta a Formentera en
el gimnasio Boutique Gym de nuestro amigo y colaborador
Martin Giacchetta, con el patrocinio de Linde Healthcare. Hugo
Gonzalez, campedn mundial junior de 200 m espalda, que acaba
de hacer marca para las Olimpiadas de Rio, fue el padrino de
esta presentacion.

Ana Jordan, en representacion de Linde Healthcare, indico
que es un orgullo apoyar al colectivo de personas con FQ de
Baleares desde hace tantos afos y ahora mas con este evento.
Dani Nicolau, joven con FQ, nos hablé de la importancia de hacer
ejercicio fisico y de como a él le cambi6 la vida. Martin Giacchetta
hizo una reflexién sobre lo que ha supuesto para él la experiencia
de vivir la Vuelta a Formentera en 2015, como algo totalmente
diferente a cualquier evento deportivo solidario vivido hasta el
momento. Alberto, joven con FQ que participd en la edicién de

A4

la Vuelta del afo pasado, destacd valores como el esfuerzo, la
ilusion, el companerismo y el respeto vividos en la Vuelta.

Hugo, por su parte, destac6 la admiracidn que siente por ver
como luchan los nifios y jovenes con Fibrosis Quistica. Ademas,
nos hablé de lo que significa para él la vida de nadador profe-
sional, llena de sacrificios, pero que persigue objetivos que él ha
elegido, no como el que impone esta enfermedad de la mejora
de la calidad de vida.

En este sencillo y emotivo acto se ha presentado el anun-
cio publicitario de conmemoracion del 10° aniversario de la
Fundacién Respiralia, creado por los amigos de Respiralia Edu y
Adan de Peliculas Suecas, en el que, en 50 segundos, se pretende
ofrecer una vision realista de la Fibrosis Quistica en la que con
esfuerzo, un buen trabajo y con los nuevos avances cientificos se
puede mejorar mucho la calidad de vida de este colectivo.



Respiralia

Respira por la Fibrosis Quistica

PRESENTATION OF THE XVII SWIMMING TOUR

On May 4, the XVII Swimming Tour of Formentera was presented in the Boutique
Gym of our friend and collaborator Martin Giacchetta, sponsored by Linde
Healthcare. Hugo Gonzalez, junior 200 m backstroke world champion, who just
made marks for the Olympics in Rio, was the godfather of this presentation.

Ana Jordan, on behalf of Linde Healthcare, said the company is very
proud to support the group of people with CF from the Balearics since
many years ago, and even more now with this event. Dani Nicolau, young
with CF, talked about the importance of exercise and how it changed his
life. Martin Giacchetta reflected on what it has meant for him the experi-
ence of living the Tour of Formentera in 2015, as something completely
different from any solidarity sport event lived so far. Alberto, young with CF
who participated in the last edition of the Vuelta, highlighted values such
as effort, enthusiasm, comradeship and respect lived in the Vuelta.

Hugo, on the other hand, stressed the admiration to see how children
and youth with Cystic Fibrosis fight every day. Also, he talked about what
the life as professional swimmer means to him, full of sacrifices, but he
works to achieve goals chosen by him, not like the one imposed by CF of
the improvement of the quality of life.

In an unpretentious and moving ceremony it was presented an
advertisement to commemorate the 10th anniversary of the Respiralia
Foundation, created by Respiralia friends Edu and Adan of Peliculas
Suecas. The 50 seconds spot aims to provide a realistic view of Fibrosis
cystic in which effort, a good job and new scientific advances can greatly
improve the quality of life of this collective.
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XVII VUELTA A FORMENTERA NADANDO
CONTRA LA FIBROSIS QUISTICA:

1, 2Y 3Dt JULO

Lo mas interesante de esta Vuelta a Formentera nadando es
su marcado caracter no competitivo y solidario. Los amigos
de Respiralia vienen a convivir tres dias en un ambiente de
despreocupacion por cosas banales como la comodidad o
la comida caliente. La natacidn es sélo la excusa por la que
uno viene a Formentera a conocer a otras 300 personas,

entre voluntarios, nadadores y chicos con Fibrosis Quistica.
Compartir con tanta gente el desayuno o el espacio donde
dormir sobre colchones en el suelo es parte de la magia de
Respiralia.

Visita la pagina www.respiralia.org e informate del desarrollo
completo del evento.

XVIE- SWIMMING  TOUR  AROUND  FORMENTERA  AGAINST  CYSTIC
FIBROSIS: 1ST, 2ND AND 3RD OF JULY
The most interesting thing about this Tour around Formentera is its marked
non-competitive and solidarity character. The friends of Respiralia come
to live together for three days in an atmosphere of disregard for mundane
things like comfort or hot food. Swimming is just an excuse for getting
to know 300 people in Formentera, including volunteers, swimmers and
children with Cystic Fibrosis. Sharing with so many people the breakfast
and the sleeping space with mattresses on the floor is part of the magic
of Respiralia.

Visit our page www.respiralia.org and find out more about the event.

XVIl VOLTA A FORMENTERA NEDANT CONTRA LA FIBROSI QUISTICA: 1,
2 1 3 DE JULIOL
El més interessant d’aquesta Volta és el seu marcat caracter no competitiu
i solidari. Els amics de Respiralia venen a conviure tres dies en un ambient
de despreocupacié per coses banals com la comoditat o el menjar calent.
La natacié és només l'excusa per la qual un ve a Formentera a conéixer a
altres 300 persones, entre voluntaris, nedadors i nins amb Fibrosi Quistica.
Compartir amb tanta gent 'esmorzar o l'espai on dormir sobre matalassos
a terra és part de la magia de Respiralia.

Visita la pagina www.respiralia.org i informa’t del desenvolupament
complet de U'esdeveniment.
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MAPA DE [AS ETAPAS DE LA VUELTA

MAPA DE LES ETAPES DE LA VOLTA

F’:H > Etapas previstas | Etapes previstes | Scheduled circuit
AR > Etapas alternativas | Etapes alternatives | Alternative circuit
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PROGRAMA
DE ACTOS

JUEVES 30 DE JUNIO

A partir de las 12.00 - en el Instituto Marc Ferrer

Retirada de las inscripciones

20.30 - Sala Municipal de Cultura (Cine)

Explicacion sobre la Fibrosis Quistica y el funcionamiento y normas
de seguridad de la Vuelta

21.30 - Sant Francesc Xavier

Bienvenida del Presidente, inauguracion de la “XVIlI Vuelta a
Formentera nadando contra la Fibrosis Quistica” y posterior refres-
co para todos los presentes

VIERNES 1 DE JULIO

10.30 - Playa de Es Cavall d’en Borras

SALIDA de la “XVII Vuelta a Formentera nadando
contra la Fibrosis Quistica”

A partir de las 18.00, en la playa de Es Copinar
Llegada de la 1° etapa

21.30 - IES Marc Ferrer

Cena al aire libre y fiesta. Donativo: 10 €

SABADO 2 DE JULIO

10.30 - Playa de Es Copinar

Salida de la 2° etapa

A partir de las 18.00, en la playa de Es Pujols:
Llegada de la 2° etapa

21.30 - IES Marc Ferrer

Cena al aire libre y fiesta. Donativo: 10 €

DOMINGO 3 DE JULIO

10.30 - Playa de Es Pujols

Salida de la 3° y ultima etapa

A partir de las 13.30, en la playa de Es Cavall d’en Borras
LLEGADA FINAL de todos los nadadores y final de la “XVII Vuelta a
Formentera nadando contra la Fibrosis Quistica”

21.30 - Blue Bar

Cena final de la Vuelta para todos los nadadores y acompanantes
23.00 - Blue Bar

Audiovisual al aire libre con las mejores imagenes de esta

XVII Vuelta

En caso de cambio de recorrido (por inclemencias meteorolégicas/
cambios por decision de la organizacion), las salidas y llegadas se
realizaran desde los lugares del recorrido alternativo.

Respiralia

THURSDAY 30th OF JUNE

From 12 a.m. at the Institute Marc Ferrer

Withdrawal and confirmation of inscriptions

8.30 p.m. at the Municipal Auditorium (Cinema)

Explanation to all swimmers about Cystic Fibrosis and rules, regula-
tions, and safety instructions of the event

9.30 p.m. at Sant Francesc Xavier

Welcoming by the President, inauguration of the “XVII Swimming
Tour around Formentera against Cystic Fibrosis” and refreshments
for all presents

FRIDAY Tst OF JULY

10.30 a.m. “Es Cavall d’en Borras” beach
START of the “XVII Swimming Tour around
Formentera against Cystic Fibrosis”

After 6.00 p.m. at the “Es Copinar” beach
End of the first stage

9.30 p.m. IES Marc Ferrer

Outdoors dinner and “fiesta”. Donation: €10

SATURDAY 2nd OF JULY

10.30 a.m. “Es Copinar” beach

Start of the 2nd stage

After 6 p.m. “Es Pujols” beach

End of the 2nd stage

9.30 p.m. IES Marc Ferrer

Outdoors dinner and “fiesta”. Donation: €10

SUNDAY 3rd OF JULY

10.30 a.m. “Es Pujols” beach

Start of the 3rd and last stage

After 1.30 p.m. at the “Es Cavall d’en Borras” beach

FINISH of the “XVII Swimming Tour around Formentera against
Cystic Fibrosis”

9.30 p.m. at the “Blue Bar” Restaurant

Final dinner of the “XVII Swimming Tour” for all swimmers and their
companions

11 p.m. at the “Blue Bar” Restaurant

Audiovisual outdoors with the best images of this

“XVII Swimming Tour”

In case of bad the weather or by organizers decision, the starting or
finishing places of the stages can be changed.



ENTIDADES COLABORADORAS
CON, LA ASOCIACION BALEAR DE FIBROSIS
QUISTICA Y LA FUNDACION RESPIRALIA
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THE LINDE GROUP

Linde,
en buenas
mManos.

Pasion por la salud,
siempre a tu lado. /

Linde: Living healthcare \ ; ,_ﬁj

www.lindepasionporlasalud.com



